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1 JOHDANTO  
 
Narkolepsia on pitkäaikaissairaus, jonka ilmeneminen voi olla kriisi sekä sairastuneelle lapsel-
le tai nuorelle että hänen perheelleen. Narkolepsian oireet ovat laaja-alaisia ja vaikuttavat 
potilaan toimintakykyyn ja hänen lähiympäristönsä jokapäiväiseen elämään. 
Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) syyskuussa 2010 asettama narkolepsian ja 
Pandemrix-rokottamisen (sikainfluenssa) välistä yhteyttä selvittävä työryhmä on osoittanut, 
että talvella 2009–2010 annettu Pandemrix-rokotus myötävaikutti Suomessa 4–19-vuotiailla 
havaittuun narkolepsiatapausten määrän kasvuun (1). THL:n kesällä 2014 julkaisemasta seu-
rantaraportista (2) käy ilmi, että vuoden 2012 loppuun mennessä kertyneiden rekisteritietojen 
perusteella narkolepsiaan sairastuminen oli Pandemrix-rokotetuilla yleisempää kuin rokotta-
mattomilla kahden vuoden ajan rokottamisesta. Vuosina 1991–2005 syntyneissä lapsissa ja 
nuorissa todettiin 146 varmistettua narkolepsiatapausta. Narkolepsian ilmaantuvuus oli selväs-
ti yleisintä 5–20-vuotiailla. 
Osalla narkolepsiaan sairastuneista lapsista ja nuorista on todettu merkittäviä psyykkisiä ja 
sosiaalisia ongelmia. Sairastuneiden lasten ja nuorten perheet ovat tuoneet esille psykososiaa-
lisen tuen sekä laadullisen että määrällisen riittämättömyyden. Vuonna 2013 valmistui Sosiaa-
li- ja terveysministeriön Lasten ja nuorten narkolepsia – Hyvä hoito -ohjeistus (3), jossa suosi-
teltiin jatkotyöskentelyä yhtenäistämään kansallisella tasolla lasten ja nuorten narkolepsian 
psykososiaalisen tuen toteuttamista. Tätä varten asetettiin alkuvuonna 2014 työryhmä, jonka 
työskentelyn tulos nyt julkaistava ohjeistus on. Tässä ohjeistuksessa psykososiaalisella tuella 
tarkoitetaan laaja-alaisesti kaikkia niitä toimia, joilla arvioidaan ja tuetaan narkolepsiaan sai-
rastuneiden lasten ja nuorten sosiaalista ja psyykkistä kasvua ja kehitystä. Ohjeistus on suun-
nattu tämän potilasryhmän ja heidän perheidensä kanssa työskenteleville terveydenhuollon ja 
sosiaalialan ammattilaisille. 
Psykososiaalisen tuen ohjeistuksen tavoitteena on narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja 
nuorten psyykkisen hyvinvoinnin kokonaisvaltainen huomioiminen kaikissa sairauden vai-
heissa. Ohjeistuksessa kiinnitetään erityistä huomiota siihen, että psykososiaalisen tuen tarve 
vaihtelee kasvun ja kehityksen myötä. Ohjeistuksen tavoitteena on myös lisätä ymmärrystä 
narkolepsiasta ja edistää potilaiden ohjaamista hoidon, tuen ja kuntoutuksen piiriin. 
 
2 SAIRAUDEN AIHEUTTAMA 
PSYKOSOSIAALINEN KUORMITUS  
 
Narkolepsia on harvinainen pitkäaikaissairaus, joka on monioireinen ja vaikeusasteeltaan 
vaihteleva. Narkolepsian oireisiin kuuluvat tahattomat nukahtelut, poikkeava päiväaikainen 
väsymys ja usein katapleksia eli äkillinen lihasjänteyden katoaminen. Narkolepsian hoito on 
oireenmukaista (3). 
Oireet ilmaantuvat usein ennakoimatta ja aiheuttavat sairastuneelle toimintakyvyn laskua ja 
psyykkistä kuormitusta (4, 5). Päiväväsymys ja nukahtelu vaikuttavat oleellisesti koulunkäyn-
tiin ja oppimiseen. Nukahtamiseen ja heräämiseen saattaa liittyä myös harha-aistimuksia ja 
unihalvausta. Narkolepsiaan voi liittyä myös painonnousua (6) ja ennenaikaista puberteettia 
(7). 
Narkolepsiaan sairastuneella voi esiintyä tunne-elämän häiriöitä kuten aggressiivisuutta, 
impulsiivisuutta, vetäytyneisyyttä ja masentuneisuutta (3, 8). Katapleksiasta aiheutuvat kasvo-
jen väänteet tai raajojen/kehon voimien äkillinen menettäminen voivat aiheuttaa lapselle ja 
nuorelle merkittävää stressiä sosiaalisissa tilanteissa ja jopa kiusatuksi joutumista. Voi olla 
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vaikea erottaa, onko kyse iänmukaiseen kehitykseen kuuluvasta tunnevaihtelusta vai sairauden 
psyykkisistä liitännäisoireista. Oireiden tulkinta lähtökohdaltaan psykiatrisiksi voi johtaa 
diagnoosin viivästymiseen (9, 10). 
Sairastuminen lisää myös lasten ja nuorten riippuvuutta vanhemmistaan. Lääkityksen seu-
raaminen, oireiden seuranta ja huoli lapsen tai nuoren pärjäämisestä koulussa ja kaverisuhteis-
sa aiheuttavat kuormitusta vanhemmuuteen. Sairastuminen kaventaa usein lapsen ja nuoren 
mahdollisuuksia suoriutua iän mukaisista kehitystehtävistä, rakentaa omaa tulevaisuuttaan ja 
olla osallisena yhteiskunnassa ja omassa elämässään. 
 
3 PSYKOSOSIAALISEN TUEN TOIMIJAT 
JA PALVELUJEN JÄRJESTÄJÄT 
 
Narkolepsiapotilaiden psykososiaalisen tuen järjestämisessä tarvitaan laaja-alaista ja mo-
niammatillista yhteistyötä (11). Psykososiaalista tukea järjestävät kunnallinen terveys-, sosiaa-
li- ja koulutoimi, Kansaneläkelaitos (Kela) ja kolmannen sektorin toimijat. Näiden rooli vaih-
telee sairastuneen ongelmien laadun ja laajuuden sekä eri ikä- ja kehitysvaiheissa ilmenevien 
haasteiden mukaan. 
 
3.1 TERVEYDENHUOLTO 
 
Narkolepsiapotilaan somaattisesta hoidosta vastaavan tahon tulee olla määritelty niin, että se 
on tiedossa potilaalla ja kaikilla hoitoon ja kuntoutukseen osallistuvilla. Lasten ja nuorten 
narkolepsia – Hyvä hoito -työryhmä on suositellut diagnostiikan ja lääkehoidon suunnittelun 
keskittämistä yliopistosairaaloihin ja hoidon toteutumista narkolepsiaan perehtyneissä erikois-
yksiköissä (3). Pitkäjänteinen hoito ja seuranta toteutuvat potilaan oman keskussairaalan toi-
mesta yhteistyössä alueen yliopistollisen sairaalan kanssa. On perusteltua, että ensisijainen 
vastuu psykososiaalisen tuen tarpeen kartoittamisesta ja tuen piiriin ohjaamisesta on hoitavalla 
taholla. 
Psyykkisen tilan arviointi ja tarpeenmukainen perheiden ohjaaminen psykiatrisen tuen, hoi-
don ja kuntoutuksen piiriin on parhaiten toteutettavissa lasten ja nuorten yleissairaalapsykiat-
rian tai vastaavissa lasten- tai nuorisopsykiatrisian konsultaatioyksiköissä (12). 
Perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon välinen yhteistyö on tärkeää, koska perus-
terveydenhuollossa tunnetaan paikalliset palvelut, toimijat ja mahdollisuudet palveluiden to-
teuttamiseen. Perusterveydenhuolto ja erikoissairaanhoito tuottavat tarvittavan hoidon omana 
toimintanaan, kunnan maksusitoumuksella tai erikoissairaanhoidon lääkinnällisenä kuntoutuk-
sena. 
 
3.2 SOSIAALITOIMI 
 
Sosiaalitoimella on tärkeä rooli potilaiden ja perheiden sosiaalisen ja taloudellisen tuen järjes-
tämisessä (13, 14). Palvelusuunnitelman tekeminen on sosiaalitoimen vastuulla. Kunnan sosi-
aalitoimella on oman toimintansa lisäksi mahdollisuus palveluiden järjestämiseen myös myön-
tämällä maksusitoumuksia. Eduskunta on hyväksynyt joulukuussa 2014 uuden sosiaalihuolto-
lain, jonka mukaan kotipalvelua, perhetyötä, tukihenkilöitä ja tukiperheitä sekä vertaisryhmä-
toimintaa on jatkossa mahdollisuus saada ilman lastensuojelun asiakkuutta (15). 
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3.3 KOULUTOIMI 
 
Koulu muodostaa suuren osan lapsen arkiympäristöä ja on siksi tärkeä osa lasten ja nuorten 
kokonaiskuntoutusta (16). Kasvatuksellinen kuntoutus yhdistää kasvatuksen, opetuksen, oppi-
lashuollon ja kuntoutuksen toisiinsa. 
 
3.4 KOLMAS SEKTORI 
 
Tukihenkilö- ja vertaistukitoimintaa sekä sopeutumisvalmennuskursseja järjestävät mm. Suo-
men Narkolepsiayhdistys ja TATU ry. 
 
3.5 MUUT TAHOT 
 
Kela järjestää sopeutumisvalmennusta, harkinnanvaraista ja vaikeavammaisten kuntoutusta 
sekä ammatillisen kuntoutuksen palveluja. Työ- ja elinkeinokeskus (TE-keskus) järjestää yli 
16-vuotiaiden ammatinvalinnan ohjausta ja työllistämistä. 
Lääkevahinkovakuutuksen korvausjärjestelmä muuttui vuoden 2012 alussa. Sitä hoitaa nyt 
Suomen Keskinäinen Lääkevahinkovakuutusyhtiö. Kaikki uudet vahinkoilmoitukset tehdään 
suoraan sille. 
Lääkevahinkovakuutuspooli ei ota enää vastaan uusia vahinkoilmoituksia. Poikkeuksena 
ovat ainoastaan Pandemrix-rokotteesta vuoden 2009 rokotuskampanjan yhteydessä aiheutu-
neet lääkevahingot. Niiden vahinkoilmoitukset tehdään yhtiömuutoksesta huolimatta edel-
leenkin Lääkevahinkovakuutuspoolille. Pooli vastaa keskitetysti niiden korvauskäsittelystä ja 
korvaamisesta vakuutusehtojensa mukaisen vakuutusmäärän puitteissa (17,18). 
 
4 PSYKOSOSIAALISEN TUEN MUOTOJA 
 
Kliinisen kokemuksen ja tutkimusten mukaan vakavasti sairastuneet lapset kokevat tärkeim-
mäksi omalta perheeltään saamansa tuen. Lisäksi lukuisissa selvityksissä on todettu, että poti-
laiden ja heidän perheidensä saama vertaistuki on koettu hyvänä tukimuotona. Psykososiaali-
sen tuen tuleekin kohdistua potilaan lisäksi koko perheeseen ja arjen ympäristöön. 
Hoitavan tahon antama asianmukainen tieto on tärkeää sairauteen sopeutumisessa. Tämä 
koskee myös sairauteen liittyviä psyykkisiä ilmiöitä. Informaation pitäisi olla säännöllistä ja 
toistuvaa, koska tiedon tarve vaihtelee eri ikäkausina. Tiedon vastaanottoon vaikuttaa sairau-
den vaihe ja luonne sekä potilaan ja hänen perheensä muu elämäntilanne. Ymmärretty ja si-
säistetty tieto vahvistaa yhteistyötä ja auttaa mieltä sopeutumaan. Potilaan ja hänen elämänti-
lanteensa tunteminen auttaa luottamuksellisen yhteistyösuhteen syntymisessä ja on perusta 
kuntoutuksen suunnittelulle. 
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten toimintakyvystä eri ympäristöissä ja tuki-
toimien vaikuttavuudesta on vuoden 2010 jälkeen Suomessa käynnistetty useita lääketieteelli-
siä sekä kasvatus-, yhteiskunta - ja hoitotieteellisiä tutkimuksia. Näistä kertyvän tiedon perus-
teella ymmärrys sairastuneiden ja heidän läheistensä tarvitsemasta tuesta ja tukimuodoista 
paranee ja tarkentuu. 
 
4.1 ENSITIETO JA PSYKOEDUKAATIO 
 
Psykoedukaatiolla tarkoitetaan koulutuksellista ammatillista työskentelytapaa, missä annetaan 
yleistä tietoa sairaudesta ja siihen liittyvistä psyykkisistä ilmiöistä. Sen tavoitteena on parantaa 
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potilaiden ja heidän perheidensä tietoa ja ymmärrystä sairaudesta, mikä voi edesauttaa sopeu-
tumista ja vähentää psyykkistä oireilua. 
Sairauteen liittyvä informaatio tulee antaa selkeästi, ymmärrettävästi ja riittävän yksinker-
taisesti. Potilaan ja perheen kysymyksille tulee jättää tilaa. On oleellista arvioida potilaan ja 
hänen läheistensä psyykkiset voimavarat ja pohtia, mitä asioita ja kuinka laajasti voi missäkin 
sairauden vaiheessa ottaa puheeksi. 
Narkolepsiadiagnoosin varmistumisen jälkeen potilas ja hänen perheensä tarvitsevat heti 
ensitietoa sairauden oireista, kulusta ja ennusteesta sekä hoidosta ja kuntoutuksesta. Tiedon 
antaminen kuuluu sairauden todenneen terveydenhuollon yksikön tehtäviin. Lääkärin ja hoita-
jan muodostama työpari välittää usein potilaalle ja perheelle ensitiedon ja ohjaa perheen eri 
ammattiosaajien palveluiden piiriin. Tutkimustiedon mukaan perheet ovat kokeneet, että ensi-
tietoa on ollut liian vähän saatavilla (38). Kliinisen kokemuksen perusteella säännölliset oma-
hoitajavastaanotot ja puhelinkeskustelut ovat auttaneet osaltaan sairauteen sopeutumisessa ja 
tarjonneet potilaalle mahdollisuuden purkaa kokemuksiaan ja tunteitaan. 
Terveydenhuollon toimijoille suositeltava tietolähde on esim. Lasten ja nuorten narkolepsia 
– Hyvä hoito (3), joka sisältää systemaattiseen kirjallisuuskatsaukseen perustuvan narkolepsi-
an diagnostiikan ja hoidon ohjeistuksen. 
Lapsen ja nuoren toimintaympäristöille, perheille, oppilaitosten ja sosiaalitoimen työnteki-
jöille tiedonhakuun soveltuu hyvin STM:n julkaisu ”Narkolepsiaan sairastuneen lapsen ja 
nuoren arki ja siinä selviytyminen. Yksin ja yhdessä - tukien ja lähellä ollen” (19). 
Sosiaalitoimen työntekijöitä varten on myös THL:n toimittamiin Lastensuojelun käsikirjaan 
(20) ja Vammaispalvelujen käsikirjaan (21) lisätty narkolepsiaa koskevat luvut. 
Narkolepsiaan liittyvistä tukimuodoista ja etuuksista löytyy lisätietoa STM:n tuoreessa jul-
kaisussa ”Narkolepsiaan sairastuneiden lasten, nuorten ja heidän perheidensä tukeminen” (17). 
STM:n aloitteesta yliopistosairaaloiden narkolepsiaa hoitavat lastenneurologiset yksiköt 
järjestävät narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten perheille informaatio- ja keskustelu-
tilaisuuksia eri puolilla Suomea. Näiden tilaisuuksien tarkoituksena on ajantasainen tiedotta-
minen narkolepsian puhkeamiseen liittyvästä tutkimuksesta, tutkimustuloksista, hoidosta, 
paikallisesta psykososiaalisesta tuesta sekä sosiaalietuuksista ja korvausperiaatteista. 
 
4.2 PSYYKKINEN TUKI JA PSYKIATRINEN HOITO 
 
Somaattisten sairauksien psykologiset vaikutukset riippuvat useista seikoista, kuten sairauden 
laadusta, ihmissuhteista, persoonallisuuden kehitysvaiheesta, kyvystä surra, mielen keinoista 
ja voimavaroista sekä kyvystä käyttää saatuja tietoja hyväksi (22). Pitkäaikaissairaiden lasten 
ja nuorten reagointi on aina yksilöllistä. Somaattisesti sairastuneilla lapsilla esiintyy enemmän 
psyykkisiä oireita ja sosiaalisia ongelmia kuin terveillä samanikäisillä. 
Sairaus tai vamma vaikuttaa lapsen ja nuoren mielialaan ja hänen käsitykseensä itsestään 
aiheuttaessaan kykenemättömyyden ja erilaisuuden tunteita ja huonoa itsetuntoa. Ympäristön 
käsitykset sairaudesta ja perheen sopeutuminen siihen heijastuvat lapsen kokemuksiin ja voi-
vat vaikuttaa toimintakykyä heikentävästi tai parantavasti. 
Lääketieteellisen hoidon tulee perustua ymmärrykseen siitä, mitä kyseessä oleva sairaus 
merkitsee tietylle potilaalle tiettyyn aikaan elämässä. Tämä edellyttää kokonaisvaltaista, bio-
psykososiaalista lähestymistapaa potilaaseen. Pitkäaikaissairauden hoidon onnistuminen on 
riippuvainen myös perheen sisäisestä tasapainosta ja sairauden hyväksymisestä. Perheen so-
peutuminen lapsen tai nuoren sairauteen noudattelee traumaattisen kriisin vaiheita. 
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten psyykkisistä oireista on vain vähän tutkittua 
tietoa. Lasten ja nuorten narkolepsian Hyvä hoito -ohjeistuksessa (3) ja työryhmän läpi-
käymissä artikkeleissa tuli esiin elämänlaatua laskevia masennusoireita sekä keskittymisen 
pulmia, ylivilkkautta ja käytösongelmia (8, 23, 24, 37). Tämä voi näkyä koulunmenestyksen 
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heikkenemisenä, harrastuksista luopumisena sekä sosiaalisena vetäytymisenä ja kaverisuhtei-
den haasteina. Tehtyjen tutkimusten pohjalta on suositeltu, että narkolepsiapotilaiden psyykki-
sen terveydentilan arviointiin ja hoitoon kiinnitettäisiin jatkossa enemmän huomiota (25). 
Lisäksi on otettava huomioon, että sairastuminen rokotteen myötävaikutuksesta voi aiheuttaa 
ongelmia sairauteen sopeutumisessa (38). 
Potilaan psyykkisen voinnin ensisijainen arviointi kuuluu hoitovastuussa olevalle taholle, 
oli sitten kyseessä perusterveydenhuollon tai erikoissairaanhoidon yksikkö. Arviossa tulee 
huomioida koko perhe. Mikäli potilaalla havaitaan psyykkisiä tai psykososiaalisia ongelmia, 
on arvioitava, onko ongelma sellainen, että se edellyttää tarkempia psykiatrisia selvittelyjä vai 
riittävätkö somaattiseen hoitoon kuuluvat psykososiaalisen tuen muodot ongelman hoitami-
seen. Psyykkisen tuen tarpeen määrittely ja koko perheen huomioiminen tulisi sisältyä asian-
mukaisesti tehtynä hoito-ja kuntoutussuunnitelmaan. 
Mikäli havaitut ongelmat viittaavat merkittävään psyykkiseen oireiluun, tulee potilaasta 
konsultoida lasten/nuorisopsykiatrista erikoissairaanhoitoa. Psykiatrisen hoidon tulee perustua 
konsultaation tai lähetteen pohjalta tehtyyn erikoissairaanhoidon tasoiseen arvioon. Arvio 
tulisi tehdä paikassa, jossa tunnetaan sekä narkolepsia sairautena että vakavaan somaattiseen 
sairastumiseen liittyviä ilmiöitä. Lisäksi tulisi olla mahdollisuus tehdä saumatonta yhteistyötä 
somaattisesta hoidosta vastaavien kanssa. Alkuarvio suositellaan siksi tehtäväksi lasten-, nuo-
riso- tai aikuispsykiatrian yleissairaalapsykiatrian yksikössä, mikäli sellainen klinikassa on. 
Tutkimusta, hoitoa ja kuntoutusta suunniteltaessa tulee huomioida perheen kotipaikkakunnalla 
käytössä olevat palvelut ja resurssit. 
Psyykkisen tuen ja psykiatrisen hoidon ja kuntoutuksen tulee olla monimuotoista, yksilölli-
sesti lapsen tai nuoren ja hänen perheensä tarpeiden mukaan suunniteltua. Siinä voidaan tar-
peen mukaan yhdistellä eri hoitomuotoja kuten yksilöterapiaa, vanhempien tapaamisia ja/tai 
perheterapiaa. Osa lapsista ja nuorista voi hyötyä myös tutkimus- tai hoitojaksoista lasten- tai 
nuorisopsykiatrisella osastolla ja tarpeen mukaan psyykkiseen oireiluun suunnatusta lääkehoi-
dosta. Perhettä tuetaan sairastumisen aiheuttamasta kriisistä selviytymisessä, sairauteen sopeu-
tumisessa ja kommunikaatiossa terveydenhuollon ammattilaisten ja muiden viranomaisten 
kanssa 
 
4.3 KUNTOUTUS 
 
Kuntoutuksen tehtävä on tukea kuntoutettavaa tilanteissa, joissa sairaudet tai vammat seurauk-
sineen ovat heikentäneet mahdollisuuksia pärjätä omassa elämäntilanteessa ja elämänympäris-
tössä. Kuntoutuminen merkitsee omien voimavarojen ja toimintaedellytysten löytämistä (21). 
Kuntoutuksen tavoitteena on edistää sairaan, vammaisen tai vajaatoimintakykyisen henkilön 
toimintakykyä, itsenäistä selviytymistä, hyvinvointia, osallistumismahdollisuuksia ja työllis-
tymistä. Narkolepsiapotilaiden kuntoutus tulee järjestää olemassa olevien yleisten kuntoutus-
käytäntöjen mukaisesti. 
Kuntoutus voidaan jakaa neljään osa-alueeseen: lääkinnälliseen, ammatilliseen, pedagogi-
seen eli kasvatukselliseen ja sosiaaliseen kuntoutukseen. Käytännössä näiden osa-alueiden 
kuntoutusmuodot saattavat olla sisällöltään osin päällekkäisiä. Eri kuntoutusmuodoilla voi olla 
eri maksaja ja järjestävä taho. Kuntoutuksen tarkastelu eri osa-alueiden kautta auttaa huomi-
oimaan kuntoutuksen ja erilaisten kuntoutusmuotojen tarvetta kokonaisvaltaisesti. 
Kuntoutusta järjestäviä ja rahoittavia tahoja on useita, esim. terveydenhuolto (erikoissai-
raanhoito, perusterveydenhuolto), sosiaalitoimi, koulutoimi ja Kela. Eri tahot tarjoavat eri-
tyyppisiä kuntoutusmuotoja. Siten kokonaisvaltaisessa kuntoutuksessa voi olla mukana yhtä-
aikaisesti useampi taho ja toimija, jolloin yhteistyö näiden välillä on tärkeää. Kuntoutuksen 
tarve arvioidaan aina yksilöllisessä kokonaisvaltaisessa kuntoutussuunnitelmassa. 
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4.3.1 Lääkinnällinen kuntoutus 
Lääkinnällisellä kuntoutuksella tarkoitetaan niitä kuntoutuksen toimenpiteitä, joita tarvitaan 
lääketieteellisesti todetun vamman tai sairauden aiheuttaman toimintakykyrajoitteen paranta-
miseksi, toimintakyvyn turvaamiseksi tai tukemiseksi. Kuntoutus voi olla esimerkiksi neuvon-
taa, erilaisia terapioita (psykoterapia, toimintaterapia jne.) tai apuvälineratkaisuja, sopeutu-
misvalmennusta, kuntoutussuunnitelman tarkennusta ja yhteistyötä muiden kuntoutustahojen 
kanssa (26). Lääkinnällinen kuntoutus tukee ammatillista ja pedagogista kuntoutusta. Lääkin-
nällistä kuntoutusta järjestävät Kelan lisäksi mm. julkinen terveydenhuolto, kuten terveyskes-
kukset ja sairaalat. 
 
4.3.2 Sopeutumisvalmennuskurssit 
Sopeutumisvalmennuksen ensisijainen tehtävä on auttaa hyväksymään ja selvittämään sairau-
desta johtuvat arjen ongelmat ja auttaa kestämään sairauden aiheuttamaa psyykkistä stressiä. 
Sopeutumisvalmennusta järjestetään pääsääntöisesti sopeutumisvalmennuskurssien muodossa. 
Narkolepsiapotilaille näitä kursseja järjestävät Kela ja kolmannen sektorin toimijat (esim. 
Suomen Narkolepsiayhdistys, TATU ry). 
 
 
4.3.3 Ammatillinen kuntoutus 
 
Ammatillisen kuntoutuksen tarkoituksena on parantaa tai ylläpitää kuntoutujan työkykyä, 
työssä jaksamista, ammatillisia valmiuksia sekä ansiomahdollisuuksia, jotta hän voi saada tai 
säilyttää hänelle soveltuvan työn. Ammatilliseen kuntoutukseen voi kuulua neuvontaa, amma-
tinvalinnanohjausta, urasuunnittelupalveluja, työkykyä ylläpitävää ja parantavaa valmennusta, 
kuntoutustutkimusta, työ- ja koulutuskokeiluja, työhönvalmennusta, ammatillista ja muuta 
koulutusta, työvoimaneuvontaa, työhön sijoitusta, elinkeinotukea sekä työhön tai opiskeluun 
liittyviä apuvälineitä ja työolosuhteiden järjestelytukea. 
Narkolepsiapotilaiden työkykyisyys riippuu oireiden voimakkuudesta, hoitovasteesta ja so-
pivasta ammatinvalinnasta. Yksitoikkoista, paikallaan oloa edellyttävää työtä tai kolmivuoro-
työtä ei suositella. Myöskään turvallisuuskriittiset ammatit (ammattikuljettaja, pelastusala, 
vaarallisten työkoneidenkäyttö jne.) eivät sovellu narkolepsiaa sairastavalle (27). 
Ammatillista kuntoutusta järjestävät työ- ja elinkeinohallinto TE-toimistojen kautta, Kela, 
työeläkelaitokset, vakuutusyhtiöt sekä ammatilliset oppilaitokset. Työeläkelaitosten järjestämä 
kuntoutus on tarkoitettu vakiintuneesti työelämässä olleille. Kela järjestää ammatillista kun-
toutusta sellaisille henkilöille, jotka eivät saa työeläkelaitosten järjestämää kuntoutusta. Myös 
kunnat voivat osallistua ammatilliseen kuntoutukseen myöntämällä maksusitoumuksia esim. 
henkilökohtaista avustajaa varten. 
 
4.3.4 Kasvatuksellinen eli pedagoginen kuntoutus 
 
Kasvatuksellisella kuntoutuksella tarkoitetaan sairastuneen lapsen tai nuoren kasvatuksen ja 
koulutuksen järjestämistä. Kasvatuksellisen kuntoutuksen suunnittelee koulu esim. oppi-
lashuoltotyöryhmän tuella. Tavoitteena on koulukuntoisuuden saavuttaminen ja tukeminen, 
oppimisen tukeminen vahvuusalueiden ja oppimisedellytysten mukaisesti, sosiaalisten taitojen 
ja myönteisten ratkaisumallien omaksuminen sekä vastuuntunnon ja aktiivisuuden kehittymi-
nen suhteessa omaan oppimiseen, koulunkäyntiin ja tulevaisuuteen (28, 29, 30). Lasten ja ei-
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työikäisten nuorten kohdalla pedagogisen kuntoutuksen osa-alue on verrattavissa työikäisten 
ammatilliseen kuntoutukseen. 
Jokaiselle erityistä tukea tarvitsevalle oppilaalle tulee tulee lain mukaan laatia hyväksyttyyn 
opetussuunnitelmaan perustuva henkilökohtainen opetuksen järjestämistä koskeva suunnitel-
ma (HOJKS). Eriytetyssä opetuksessa voidaan strukturoida koulupäivä, opetus, oppimisympä-
ristöt ja muut toiminnot oppilaille sopiviksi. Sosiaali- ja terveydenhuolto voi tukea pedagogis-
ta kuntoutusta esim. järjestämällä neuropsykiatrista valmennusta tai henkilökohtaisen avusta-
jan koulunkäyntiin. Koulunkäyntiin liittyviä pulmia ja mahdollisia tukitoimia kuvataan STM:n 
julkaisussa ”Narkolepsiaan sairastuneen lapsen ja nuoren arki sekä siinä selviytyminen. Yksin 
ja yhdessä – tukien ja lähellä ollen” (19). 
Narkolepsiaa sairastavien lasten koulunkäyntiä on tutkittu Satu Karjalaisen ja Anna- Maria 
Nyrhilän keväällä 2013 Lapin yliopistoon tekemässä pro gradu -tutkielmassa ” Narkolepsiaan 
sairastuneen koulunkäynti perheiden ja opettajien kuvaamana” (31). Useimmilla narkolepsiaa 
sairastavilla lapsilla ja nuorilla oli ainakin ajoittain oireita, jotka vaikuttivat sekä oppimiseen 
että koulunkäyntiin. 
 
4.3.5 Sosiaalinen kuntoutus 
Sosiaalisella kuntoutuksella pyritään parantamaan sosiaalista toimintakykyä mm. helpottamal-
la asumista, liikkumista ja yleistä osallistumista, huolehtimalla taloudellisesta turvallisuudesta 
ja tukemalla sosiaalisia verkostoja. Käytännössä sosiaalinen kuntoutus on osa kaikkea kuntou-
tusta ja siten se toteutuu hyvin kokonaisvaltaisesti järjestetyssä kuntoutuksessa. 
 
4.4 OHJAUS JA TUKEMINEN ARJESSA 
 
Kuntoutusohjausta voidaan käyttää mm. tiedon jakamisessa, kuntoutusmahdollisuuksien sel-
vittelyssä, nivelvaiheiden siirtymissä (päivähoito – koulu, alakoulu, yläkoulu jne.), ammatin-
valintaan liittyvissä pulmissa ja yhteistyössä eri palvelujärjestelmien välillä. Kuntoutusohjaus 
on lakisääteistä (terveydenhuoltolaki 29§) ja asiakkaalle maksutonta. Se sopii työmuotona 
hyvin narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja perheiden tueksi.  
Kuntoutusohjaaja on lapsen tai nuoren ja perheen rinnalla kulkija, joka ohjaa ja koordinoi 
kuntoutusta suunnitelmallisesti ja pitkäkestoisesti. Kuntoutusohjaajia työskentelee esimerkiksi 
yliopisto- ja keskussairaaloiden erikoisalayksiköissä, terveyskeskuksissa, kuntoutuslaitoksissa, 
erilaisissa projekteissa tai järjestöjen palveluksessa. 
Kuntoutusohjaajan ja neuropsykiatrisen valmentajan yhteistyöstä on hyviä kokemuksia 
neuropsykiatristen pitkäaikaissairauksien kohdalla. Neuropsykiatrinen valmentaja tarjoaa 
tukea muun muassa arjen ja elämänhallinnan ongelmissa sekä koulutus- ja urasuunnitelmien 
selkiyttämisessä. Kokemuksia neuropsykiatrisesta valmennuksesta narkolepsiaa sairastavien 
lasten ja nuorten kohdalla ei juuri ole, mutta koska narkolepsia sairautena vaikuttaa voimak-
kaasti lapsen ja nuoren arkeen ja elämänhallintaan, valmennuksesta voi olla apua. 
Ammatillisesta tukihenkilötoiminnasta on saatu hyviä kokemuksia narkolepsiaa sairastavi-
en kuntoutuksessa. Tukihenkilön tehtävänä on nimensä mukaisesti tukea lasta tai nuorta eri 
elämäntilanteissa. Ammatillinen tukihenkilötoiminta tarjoaa tukea ja apua mm. koulunkäynnin 
haasteisiin, sosiaalisten taitojen ja itsenäistymisen harjoittelemiseen sekä harrastustoiminnan 
tukemiseen. 
Hyviä kokemuksia on myös sosiaalitoimen ja koulutoimen yhteistyössä järjestämistä tuki-
henkilöistä. Tukihenkilöiden sitoutuminen pitempiaikaiseen työskentelyyn pitkäaikaissairai-
den kohdalla on suositeltavaa. 
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4.5 VERTAISTUKI 
 
Vertaistuella tarkoitetaan samassa elämäntilanteessa olevien ihmisten keskinäistä tukea, jossa 
on tärkeää vastavuoroisuus, halu jakaa omia kokemuksia ja yhteenkuuluvuuden tunne (32, 
33). Vertaistukea voi hyödyntää esimerkiksi ensitiedon antamisessa, sopeutumisvalmennuk-
sessa, tukiryhmissä ja tukihenkilötoiminnassa. Vertaistuki voi auttaa lasta ja nuorta hyväksy-
mään itsensä ja sairautensa antamalla kokemuksen, ettei ole ainoa sairastunut, ja tietoa siitä 
miten toiset ovat selviytyneet samojen oireiden kanssa. Vanhemmille vertaistuki antaa mah-
dollisuuden käsitellä omassa lapsessa tapahtuneita muutoksia ja jakaa siihen liittyviä koke-
muksia ja tunteita ja sitä kautta hyväksyä lapsen sairauden. 
Rokotteen myötävaikutuksesta sairastuneita lapsia ja nuoria on valtakunnallisesti noin 150 
(2). He asuvat eri puolilla maata, joten mahdollisuudet vertaistukeen eroavat paljolti asuinpai-
kan mukaan. Osa vanhemmista on verkostoitunut vapaamuotoisesti jakaakseen kokemuksia ja 
ajaakseen perheen etuja vahingonkorvausasioissa. Lasten ja nuorten mahdollisuudet vertaistu-
keen ovat jääneet ensitietopäivien ja sopeutumisvalmennuskurssien varaan, vaikka heillä olisi 
tarvetta edelleen säännölliseen ohjattuun vertaistukeen. 
Perheiltä on alustavasti kerätty mielipiteitä heidän tarvitsemastaan vertaistuesta. Sen on 
toivottu olevan luonteeltaan jatkuvaa ja säännöllistä, paikallisesti organisoitua ja koordinoitua. 
Vertaiskokemusten jakamisen on koettu olevan tärkein osa toimintaa, ja erityisen hyödyllistä 
on ollut tavata sekä aiemmin sairastuneita että sairastuneiden vanhempia, joilla on ollut koke-
musta narkolepsialle tyypillisistä ongelmista ja niiden ratkaisemisesta. Esiin on myös noussut 
toive perhettä laajemman verkoston, esimerkiksi ystävien, opettajien ja valmentajien, osallis-
tumismahdollisuudesta vertaisryhmien toimintaan. Erityisen tärkeänä mahdollisuutta vertais-
tukeen pidetään elämänmuutos- ja nivelvaiheissa, kuten kouluportaalta toiselle siirryttäessä, 
kotoa pois muuttaessa tai perhettä perustaessa. 
 
5 KELAN PALVELUT 
 
5.1 SAIRAANHOITO- JA LÄÄKEKORVAUKSET 
 
Sairauden aiheuttamista lääkärinkäynneistä Kela korvaa matkakuluja tavanomaisen käytännön 
mukaan. Kela korvaa osan yksityislääkärin palkkioista, hoidosta ja tutkimuksista näille määri-
tellyn korvaustaksan mukaan. Kela ei korvaa julkisen terveydenhuollon kustannuksia kuten 
sairaaloiden hoitopäivämaksuja tai poliklinikkamaksuja. 
Narkolepsiassa käytetyistä lääkkeistä natriumoksibaatti ja modafiniili ovat olleet syksystä 
2012 alkaen lääkärinlausunnon perusteella erityiskorvattavia (65%) diagnoosilla vaikea ja 
pitkäaikainen narkolepsia. Narkolepsian hoitoon käytetään myös lääkkeitä, jotka ovat perus-
korvattavia, mutta niiden hyväksytyt käyttöaiheet eivät sisällä narkolepsiaa (esim. metyyli-
fenidaatti, SSRI-estäjät). Suomessa lääkkeiden korvattavuus voidaan vahvistaa enintään hy-
väksyttyjen käyttöaiheiden mukaisessa laajuudessa. 
 
5.2 TOIMEENTULOTURVA 
 
Lapsen sairauden hoidon edellyttäessä väliaikaista vanhemman töistä poissaoloa voi Kelalta 
anoa erityishoitorahaa, jota myönnetään 0–15-vuotiaan lapsen vanhemmalle, joka on tilapäi-
sesti estynyt tekemästä työtään lapsen sairaanhoitoon tai kuntoutukseen osallistumisen vuoksi 
eikä saa työtuloa tältä ajalta. 
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Kuntoutusrahan tavoitteena on turvata toimeentulo kuntoutuksen aikana. Kuntoutusrahaa 
voi saada 16–67-vuotias, joka osallistuu kuntoutukseen, jonka tavoitteena on työelämässä 
pysyminen, työelämään palaaminen tai työelämään pääsy. Kuntoutusrahaa saadakseen tulee 
olla hyväksyttävä kuntoutuspäätös esim. Kelasta tai työterveyshuollosta. 
Kela maksaa nuoren kuntoutusrahaa työkyvyttömyyseläkkeelle siirtymisen ehkäisemiseksi, 
ammatillisen kuntoutumisen varmistamiseksi ja työllistymisen edistämiseksi. Nuoren kuntou-
tusrahaa voidaan maksaa myös yleissivistävän koulutuksen ajalta (opiskelua peruskoulussa, 
lukiossa tai kansanopistossa). Suunnitellun kuntoutuksen realistisena tavoitteena tulee kuiten-
kin olla työelämään siirtyminen. Kuntoutusrahan myöntämiseksi vaaditaan, että nuorelle on 
laadittu henkilökohtainen opiskelu- ja kuntoutumissuunnitelma. Kuntoutusrahaa maksetaan 
aikaisintaan 16 ikävuoden täyttämistä seuraavasta päivästä lukien enintään sen kuukauden 
loppuun, jona nuori täyttää 20 vuotta tai meneillään oleva kuntoutus päättyy. 
 
5.3 VAMMAISETUUDET 
 
Kelan vammaisetuuksia ovat alle 16-vuotiaan vammaistuki, 16 vuotta täyttäneen vammaistuki 
ja eläkkeensaajan hoitotuki. Vammaisetuudet ovat kolmiportaisia: perustuki, korotettu tuki ja 
ylin tuki. 
Alle 16-vuotiaan vammaistuen tavoitteena on tukea pitkäaikaisesti sairaan tai vammaisen 
lapsen selviytymistä jokapäiväisessä elämässä. Vammaistukea maksetaan korvaukseksi vähin-
tään 6 kuukautta kestävästä tavanomaista suuremmasta rasituksesta ja sidonnaisuudesta, joka 
aiheutuu sairaan tai vammaisen lapsen hoidosta, huolenpidosta ja kuntoutuksesta. 
16 vuotta täyttäneen vammaistuen tavoitteena on tukea muiden kuin eläkkeellä olevien pit-
käaikaisesti sairaiden tai vammaisten henkilöiden selviytymistä jokapäiväisessä elämässä, 
osallistumista työhön tai opiskeluun sekä toimintakyvyn ylläpitämistä, kotona asumista, kun-
toutusta ja hoitoa. Vammaistukea myönnetään sairaudesta tai vammasta aiheutuvan haitan, 
tarvittavan avun, palvelusten ja erityiskustannusten korvaamiseksi. Vammaistuen myöntämi-
nen edellyttää, että hakijan toimintakyky on heikentynyt vähintään vuoden ajan. 
Eläkkeensaajan hoitotuen tavoitteena on tukea pitkäaikaisesti sairaan tai vammaisen eläk-
keensaajan selviytymistä jokapäiväisessä elämässä sekä hänen toimintakykynsä ylläpitämistä, 
hänen kotona asumistaan, kuntoutustaan ja hoitoaan. Tuella korvataan myös toimintakyvyn 
heikentymisestä aiheutuvia erityiskustannuksia. Hoitotuen myöntäminen edellyttää, että haki-
jan toimintakyky on heikentynyt vähintään vuoden ajan. 
 
5.4 LÄÄKINNÄLLINEN KUNTOUTUS 
 
5.4.1 Sopeutumisvalmennus 
 
Kela järjestää sopeutumisvalmennus- ja perhekursseja, joissa lapsi tai nuori ja hänen perheen-
jäsenensä tai muut läheisensä voivat saada tukea sairastumisen tai vammautumisen aiheutta-
maan elämäntilanteeseen. Kela on järjestänyt narkolepsiaan sairastuneille lapsille, nuorille ja 
heidän perheilleen sopeutumisvalmennuskursseja vuodesta 2013. Kela on kerännyt palautetta 
näistä kursseista (39). Kela on jatkossa fokusoimassa narkolepsian sopeutumisvalmennuskurs-
seja lähinnä nuorille ja nuorille aikuisille (15-29 -vuotiaat), koska tulevaisuudessa suurin tuen 
tarve koskee tätä ikäryhmää. Jatkossa alle 15-vuotiaille ei järjestetä omia kursseja, vaan he 
voivat perheineen osallistua Kelan yksilöllisille kuntoutusjaksoille. 
Muiden palveluntuottajien (esim. Suomen Narkolepsiayhdistys ja TATU ry) järjestämiin 
sopeutumisvalmennuskursseihin Kela maksaa harkinnanvaraisesti matkakorvaukset ja kuntou-
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tusajan toimeentuloturvana kuntoutusrahaa. Harkinnan tueksi Kela tarvitsee tiedot kurssin 
sisällöstä ja lasta/nuorta hoitavan lääkärin suosituksen osallistumistarpeesta kyseiselle kurssil-
le. 
 
5.4.2 Vaikeavammaisen lääkinnällinen kuntoutus 
 
Vaikeavammaisille Kela järjestää lääkinnällistä kuntoutusta yksilöllisen tarpeen ja mahdolli-
suuksien mukaan. Kuntoutuksen tarve arvioidaan aina yksilöllisessä kokonaisvaltaisessa kun-
toutussuunnitelmassa. Kuntoutus voi olla esimerkiksi yksilö- tai perhepsykoterapiaa, toiminta-
terapiaa, musiikkiterapiaa, taideterapiaa, ratsastusterapiaa tai neuropsykologista kuntoutusta 
sekä yksilöllisiä laitoskuntoutusjaksoja. 
Oikeus vaikeavammaisen kuntoutukseen edellyttää vähintään korotettua vammaisetuutta ja 
sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuvaa yleistä lääketieteellistä ja toiminnallista haittaa, 
josta aiheutuu vähintään vuoden kestävä kuntoutustarve. Lisäksi haitan on oltava niin suuri, 
että asiakkaalla on sen vuoksi huomattavia vaikeuksia tai rasituksia selviytyä jokapäiväisistä 
toimistaan kotona, koulussa, työelämässä ja muissa elämäntilanteissa julkisen laitoshoidon 
ulkopuolella. 
 
5.4.3 Kuntoutuspsykoterapia 
Kela korvaa lakisääteistä kuntoutuspsykoterapiaa 16–67-vuotiaille. Kuntoutuspsykoterapian 
tavoitteena on tukea ja parantaa nuoren työ- ja opiskelukykyä. Kuntoutuksella turvataan työ-
elämässä pysyminen tai sinne siirtyminen, työhön paluu tai opintojen edistyminen. Alle 
16-vuotiaiden terapiasta vastaa julkinen terveydenhuolto, ainoastaan vaikeavammaisen kun-
toutuksen kriteerit täyttävät voivat saada Kelan järjestämänä. Alle 16-vuotiaiden 
ei-vaikeavammaisten tarvitsema psykoterapia järjestetään useimmiten terveydenhuollon osto-
palvelun, samoin yli 16-vuotiaiden, jos Kelan kuntoutuspsykoterapian kriteerit eivät täyty. 
 
5.4.4 Harkinnanvarainen kuntoutus 
Harkinnanvarainen kuntoutus täydentää Kelan ammatillista ja vaikeavammaisten lääkinnällis-
tä kuntoutusta. Kelan harkinnanvaraisen kuntoutuksen tärkeimpänä tavoitteena on tukea kun-
toutujien työ-, opiskelu- ja toimintakykyä. Kela järjestää harkinnanvaraisena kuntoutuksena 
seuraavia palveluja: neuropsykologinen kuntoutus, sopeutumisvalmennuskurssit ja yksilölliset 
kuntoutusjaksot. 
 
5.5 AMMATILLINEN KUNTOUTUS 
 
5.5.1 Kuntoutusselvitys 
Vuoden 2015 alusta kuntoutustarveselvitys ja kuntoutustutkimus yhdistyivät ammatilliseksi 
kuntoutusselvitykseksi. Ammatillisen kuntoutusselvityksen tavoitteena on selvittää sekä lää-
kinnällisen että erityisesti ammatillisen kuntoutuksen tarpeet sekä mahdollisuudet. Ammatilli-
sen kuntoutusselvityksen kokonaispituus määräytyy yksilöllisesti, ja sen kesto on enintään 12 
kuntoutuspäivää ja 1–3 seurantapäivää ja/tai 1–6 palveluntuottajan yhteydenottoa kuntoutu-
jaan puhelimitse. Ammatillinen kuntoutusselvitys muodostuu alku-, jatko- ja seurantavaihees-
ta. Asiakas voidaan ammatillisen kuntoutusselvityksen perusteella ohjata esimerkiksi työko-
keiluun tai ammatilliselle kuntoutuskurssille. Päämääränä on tukea kuntoutujan työelämässä 
jatkamista, työelämään palaamista tai sinne siirtymistä. 
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5.5.2 Työ- ja koulutuskokeilu 
Soveltuvuutta erilaisiin ammatteihin tai selviytymistä erilaisissa työtehtävissä voidaan selvit-
tää työkokeilulla Kelan hyväksymän kuntoutusyksikön omissa työpaikoissa tai ulkopuolisissa 
työpaikoissa. Koulutuskokeilulla voidaan selvittää koulutusmahdollisuuksia ja tutustua kou-
luelämään. Työkokeilussa asiakas löytää tai varmistaa itselleen soveltuvan alan kokeilemalla 
työtä esimerkiksi 1–3 työpaikassa. 
 
5.5.3 Työhönvalmennus 
Työhönvalmennuksessa keskeistä on työpaikan etsiminen sekä asiakkaan saama pitkäkestoi-
nen yksilöllinen tuki ja ohjaus työn tekemiseen ja työelämään siirtymiseen. Lisäksi 
MT-työhönvalmennuksessa huomioidaan mielenterveyden häiriöiden erityistarpeet, työpaikan 
tarpeet ja tarjotaan työnantajalle tukea kuntoutujan työllistämisessä sekä työssä selviytymisen 
turvaamisessa. 
Työhönvalmennuksessa harjoitellaan käytännön työtä Kelan hyväksymän kuntoutusyksi-
kön omissa työpaikoissa tai ulkopuolisissa työpaikoissa. Työhönvalmennuksesta ja sen eh-
doista tehdään sopimus työhönvalmennuspaikan, valmennukseen osallistuvan ja Kelan kes-
ken. Työhönvalmennus kestää yleensä noin 5–10 kuukautta yksilöllisen tarpeen mukaan. 
 
5.5.4 Ammatilliset kuntoutuskurssit 
Aikuisten ammatillinen kuntoutuskurssi on vajaakuntoisille nuorille ja aikuisille henkilöille 
suunnattu ryhmässä toteutettava kuntoutuspalvelu. Kurssien ryhmät ovat muodostettu nuorille 
aikuisille (18–25-v.), aikuisille (26–60-v.) sekä yhdessä nuorille ja aikuisille (18–60-vuotiaat). 
Kurssin tavoitteena on lisätä nuorten ja aikuisten elämänhallintaa ja aktiivisuutta sekä parantaa 
työelämävalmiuksia ja tukea työelämään tai koulutukseen pääsyä. 
 
6 HOITO- JA 
KUNTOUTUSSUUNNITELMA SEKÄ 
PALVELUSUUNNITELMA 
 
6.1 HOITO- JA KUNTOUTUSSUUNNITELMA 
 
Pitkäaikaissairaiden lasten ja nuorten hoito ja kuntoutus perustuvat suunnitelmalliseen, poti-
laan tarpeet ja ongelmat kokonaisvaltaisesti huomioivaan toimintaan. Tämä tarkoittaa mo-
niammatillista ja monialaista yhteistyötä ja sovitusti määräajoin toteutettavia hoito- ja kuntou-
tussuunnitelmaneuvotteluja. Jokaisella narkolepsiaa sairastavalla tulee olla voimassaoleva 
hoito- ja kuntoutussuunnitelma. Hoitovastuussa olevan tahon tulee kutsua suunnitelman laati-
miseen tarvittavat osallistujat. Narkolepsiapotilaan toimintakyvyn ja haitta-asteen arvioinnista 
löytyy tarkempaa tietoa Duodecim-lehdessä julkaistussa katsausartikkelissa (34). 
 
Hoito- ja kuntoutussuunnitelma: 
 
 Suunnitelma tehdään vuosittain tai tarpeen mukaan erikseen sovittuna aikana 
 Hoidosta vastaava taho laatii suunnitelman yhdessä tarvittavien tahojen kanssa 
 Suunnitelmaan kirjataan nykytila ja jatkosuositukset 
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HOITO- JA KUNTOUTUSSUUNNITELMAA LAADITTAESSA SUOSITEL-
LAAN HUOMIOIMAAN SEURAAVAT OSA-ALUEET: 
 
1. Psyykkinen ja fyysinen tila 
 neurologiset ja psyykkiset oireet 
 lääkehoito 
 aikaisempi hoitohistoria 
 
2. Arjen hallinta ja toimintakyky 
 oireiden haittaavuus arjessa, kotona ja koulussa 
  vuorokausirytmi 
  lääkkeiden ottaminen 
  päivittäiset toiminnot (henkilökohtainen hygienia, pukeutuminen, ruokailu) 
  liikkuminen, asiointi ja ajan hallinta 
  vapaa-ajan toiminnot 
  apuna voi käyttää soveltuvia toimintakykymittareita (esim SOFAS) 
 
3. Sosiaaliset suhteet 
  perhe- ja kaverisuhteet 
  harrastukset 
 
4. Koulu/työ 
  opiskelusuunnitelmat (OPS, HOJKS) 
  koulu/työmenestys 
  käyttäytyminen 
  vuorovaikutus 
  apuna voi käyttää saatavilla olevia kyselylomakkeita 
 
5. Kuntoutustavoitteet 
  potilaan, perheen ja hoitavan tahon näkökulma 
  mihin pyritään, miten, aikataulu 
  edistävät ja haittaavat tekijät 
 
6. Toimenpiteet ja suunnitelma tavoitteiden saavuttamiseksi 
  toteuttaja, toteutustapa, ajoitus ja rahoitus 
  ohjaus, neuvonta ja yhteistyö 
  kuntoutukset ja ohjaus tarvittaviin palveluihin 
 
7. Sosiaaliturva ja -palvelut 
  palvelusuunnitelman tarve 
  sosiaalietuudet / tarvittavat lausunnot 
 
8. Seuranta 
  miten kuntoutussuunnitelman etenemistä seurataan 
  milloin ja missä suunnitelma päivitetään 
  kuka toimii yhteyshenkilönä ja koollekutsujana 
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6.2 PALVELUSUUNNITELMA 
 
Kuntien tulisi kartoittaa narkolepsiapotilaiden sosiaalipalvelujen ja tukitoimien tarve alueel-
laan. Narkolepsiaa sairastavien on mahdollista hakea palveluja kotikuntansa kunnan sosiaali-
toimen vammaispalveluista. Narkolepsiaa sairastava tai hänen omaisensa tai viranomainen voi 
pyytää sairastuneen palvelutarpeen selvittämistä. Tätä varten narkolepsiaan sairastuneelle 
laaditaan palvelusuunnitelma yhdessä asiakkaan ja hänen lähiverkostonsa kanssa (35). Palve-
lusuunnitelmaan kirjataan ne palvelut ja tukitoimet, joita narkolepsiaan sairastunut henkilö 
tarvitsee selvitäkseen päivittäisestä elämästä. Palvelusuunnitelmaa laadittaessa tulee ottaa 
huomioon voimassa oleva hoito- ja kuntoutussuunnitelma ja asiakkaan yksilöllinen avun tarve. 
 
7 ERI IKÄVAIHEET 
 
Lapsen tai nuoren sairastuessa narkolepsiaan hänen psyykkinen ja fyysinen kasvunsa ja kehi-
tyksensä ovat vielä kesken. Sairaus on pitkäkestoinen, ja sen oireet sekä liitännäisongelmat 
voivat aiheuttaa erilaisia pulmia eri ikä- ja kehitysvaiheissa. Psykososiaalisten tukitoimien 
tarve tulee arvioida määräajoin niin kauan kuin sairauden oireita on havaittavissa. 
 
7.1 LAPSUUSIKÄ 
 
Narkolepsia vaikuttaa lapsuusikäisen psyykkiseen kehitykseen monella tavalla. Tunne-elämän 
epävakaus, masennus ja aggressio-ongelmat ovat yleisiä. Sairauden vuoksi koulu- ja harras-
tusasiat vaativat erityisiä järjestelyjä. Väsymys, tunne-elämän ongelmat, erityinen tuen tarve 
ikätovereihin verrattuna sekä mahdollinen alisuoriutuminen koulutyössä vaikuttavat identitee-
tin ja itsetunnon kehitykseen (8, 24). Vanhempien ja sosiaalisen lähiympäristön saama lapsen 
sairauteen liittyvä tieto ja ymmärrys sekä palvelujärjestelmän kyky tukea perhettä antavat 
lapselle parhaat mahdollisuudet hyvään psykososiaaliseen kehitykseen sairauden kanssa ja 
siitä huolimatta. 
 
7.2 NUORUUSIKÄ 
 
Nuoruusiällä tarkoitetaan lapsuuden ja aikuisuuden väliin sijoittuvaa tytön ja pojan kehitys-
vaihetta ikävuosien 12–22 välillä. Puberteetin alkuun liittyvä hormonitoiminnan lisääntyminen 
ja fyysinen kasvu muuttavat nuoren psyykkistä tasapainoa. Nuoruusikä on psykologista sopeu-
tumista näihin sisäisiin ja ulkoisiin muutoksiin. Nuoruusiän psyykkisen kehityksen päämäärä-
nä on itse hankitun autonomian saavuttaminen (22). 
Pitkäaikaissairauden ja nuoruusiän kehityksen välillä on vastavuoroinen suhde. Sairaus 
vaikuttaa nuoruusiän psyykkiseen ja fyysiseen kehitykseen, ja samanaikaisesti nuoruusiän 
kehitys vaikuttaa sairauden ja sen hoidon kulkuun. Siksi nuoren hyvään hoitoon kuuluu lääke-
tieteellisen osaamisen lisäksi taito tukea häntä kokonaisvaltaisesti (36). 
Narkolepsiapotilaat tarvitsevat nuoruudessa erityistä tukea, jotta normaali psykososiaalinen 
kehitys mahdollistuisi sairauden aiheuttamista rajoitteista huolimatta. Nuorta haastateltaessa 
on hyvä kiinnittää huomiota hänen kotioloihinsa, koulunkäyntiinsä tai opiskeluunsa, ruokai-
luun, harrastuksiin, päihteiden käyttöön, seksuaalisuuteen ja seksuaaliterveyteen, mielialaan ja 
turvallisuuteen (36). Narkolepsiaa sairastavalla nuorella on tarve ja oikeus samaan ohjaukseen, 
tukeen ja ongelmien ehkäisyyn kuin muillakin nuoruusikäisillä. Tuen tarve on usein suurin 
nivelvaiheissa kuten peruskoulun päättyessä, siirryttäessä työelämään tai itsenäiseen asumi-
seen. 
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7.3 AIKUISIKÄ 
 
Siirtyminen lapsuudesta ja nuoruudesta aikuisuuteen on psykologisesti merkittävä vaihe sai-
rastamisessa ja hoidossa. Samalla se merkitsee myös hoitokulttuurin ja käytäntöjen muutosta, 
siirtymistä lastentautien hoivaavasta kulttuurista enemmän potilaan omaa vastuuta korosta-
vaan kulttuuriin ja ympäristöön. 
 
 
8 JOHTOPÄÄTÖKSET JA SUOSITUKSET 
 
Narkolepsia on pitkäaikaissairaus, jonka oireet vaikuttavat merkittävästi potilaan ja hänen 
perheensä jokapäiväiseen elämään. Vaikeudet eivät rajoitu pelkästään neurologisiin oireisiin, 
vaan merkittävällä osalla narkolepsiaan sairastuneista on myös psyykkisiä oireita ja vaikeuksia 
sosiaalisessa selviytymisessä. Narkolepsiaan sairastuneiden ja heidän perheidensä tarvitseman 
psykososiaalisen tuen tarpeen kartoittaminen ja tuen järjestäminen ei ole vielä vakiintunutta, ja 
siinä näyttää olevan suuria valtakunnallisia eroja. 
Narkolepsia aiheuttaa muiden pitkäaikaissairauksien tapaan merkittäviä kustannuksia sai-
rastuneelle, hänen perheelleen ja yhteiskunnalle. Sairauden aiheuttamaa henkilökohtaista 
taakkaa ja yhteiskunnan kustannuksia voidaan todennäköisesti vähentää huomioimalla kaikis-
sa elämänvaiheissa sairastuneen ja hänen lähiympäristönsä psykososiaalisen tuen tarve. Jat-
kossa tulisikin kiinnittää huomiota psykososiaalisen tuen saatavuuteen, riittävään resursointiin 
ja tukipalvelujen kehittämiseen ja koordinointiin. 
Työryhmä suosittelee, että narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten ja heidän läheis-
tensä tarvitsema psykososiaalinen tuki kartoitettaisiin kuntoutussuunnitelman avulla määrävä-
lein ensisijaisesti sillä julkisen terveydenhuollon taholla, jossa narkolepsiaa hoidetaan ja seura-
taan. Kuntoutussuunnitelmaa laadittaessa on otettava huomioon potilaan ja hänen perheensä 
tarpeet eri ikä- ja kehitysvaiheissa, kuten kouluportaalta toiselle siirryttäessä. Kuntoutus ja 
muut tuen muodot kohdistuvat useimmiten arjen toimintaympäristöjen järjestämiseen. Psykiat-
rista hoitoa tarvittaessa hoitomuoto on tarkoituksenmukaista arvioida psykiatrisessa erikoissai-
raanhoidossa, kuten lasten-, nuoriso- tai aikuispsykiatrian yleissairaalapsykiatrisessa työryh-
mässä. 
 
 
 
 
 
 
 
Mitä asioita otettava huomioon eri ikä- ja siirtymävaiheissa: 
 
  hoitovastuun siirtyminen (”saattaen vaihtaminen”) 
  hoito- ja kuntoutussuunnitelman sekä palvelusuunnitelman tarkistaminen 
  sairauden aiheuttamat rajoitteet koulunkäyntiin, opiskeluun ja työelämään 
  perheen ja muiden läheisten tuen tarve 
  itsenäisen asumisen onnistuminen, mahdollinen tuetun asumisen tarve 
  asevelvollisuus (kts.Terveystarkastusohje (TTO) 2012) 
  ajokyky (kts. Hublin ym.,Duodecim 2011) 
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